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Ce n'est pas la joie tous ces cris!

Ftude pilote sur une démarche d’interventions pour les personnes adgées

vivant avec la maladie d’'Alzheimer

Par Anne Bourbonnais, inf., Ph. D., Francine Ducharme, inf., Ph. D., Philippe Landreville, psy., Ph. D., Cécile Michaud, inf., Ph. D.,
Marie-Andrée Gauthier, inf., M. Sc., et Marie-Héléne Lavallée, inf., M. Sc.

ussitdét que vous arrivez, vous I'entendez.
Mme Desjardins crie encore : « Au secours! Au
secours! » Mais que faire pour I'apaiser?

Les personnes dgées vivant avec la maladie
d’'Alzheimer ou une affection connexe!, comme
Mme Desjardins, peuvent adopter différents comportements
en réaction a ce qu'elles vivent. Les comportements
vOCQaux, que nous appelons des cris, font partie de
ces modes de réaction. lls peuvent se traduire par une
répétition de mots ou par d'autres manifestations vocales
qui semblent inappropriées. Ces différents comportements
vocaux sont parfois regroupés, avec d'autres signes,
sous I'appellation de « symptdmes comportementaux et
psychologiques de la démence » (SCPD).

Dans les centres d'hébergement et de soins de

longue durée (CHSLD), 13 & 60 % des résidents ont

des comportements vocaux sous forme de cris; ces
comportements sont donc extrémement fréquents et
persistants (Beck, Richards, Lambert, Doan, Landes, Whall
et al., 2011; von Gunten, Alnawagil, Abderhalden,
Needham et Schupbach, 2008). Les cris ne sont pas une
réaction pathologique (Dupuis, Wiersma et Loiselle, 2012) :
ils ont des sens qui refletent ce que ressent et pense la

personne agée et qui expliquent ses maniéres d'agir. lls sont,
par conséquent, des indices de son mal-étre (Graneheim,
Norberg et Jansson, 2001; Norberg, 1996).

L'objectif de cet article est de présenter une démarche
novatrice d'interventions infirmiéres qui s'appuie sur ces sens
pour améliorer le bien-étre des personnes &gées qui crient
comme M™e Desjardins. Cette démarche vise aussi & soutenir
les proches aidants et les soignants, qui doivent composer
avec les cris. Nous exposerons également les résultats d'une
étude pilote axée sur cette démarche.

Des cris qui ont des sens

Cette démarche est importante pour améliorer la

qualité des soins, car les cris ont des conséqguences
importantes. Pour la personne dgée, ils peuvent mener

a l'institutionnalisation, & I'isolement social et & une
surmédication (Draper, Snowdon, Meares, Turner, Gonski,
McMinn et al., 2000; Murman, Chen, Powell, Kuo, Bradley
et Colenda, 2002; Sloane, Davidson, Buckwalter, Lindsey,
Ayers, Lenker et al., 1997). Dans un contexte de CHSLD, ils
peuvent générer des comportements réactionnels chez
les autres résidents et altérer leur qualité de vie. Par ailleurs,
les proches ressentent de I'impuissance et de la culpabilité
face aux cris, ce qui peut enfrainer une réduction des visites
(Bourbonnais et Ducharme, 2010; Minemaftsu, 2006). De
leur coté, les soignants éprouvent souvent un sentiment
de culpabilité et voient augmenter leur fardeau au fravail.
Ces conséquences ont & leur tour des effets sur la personne
agée. Par exemple, il a été prouvé que lorsque les visites
des proches sont plus rares ou que les soignants ressentent
un plus grand fardeau au travail, les comportements qui
semblent inappropriés sont plus fréquents (Edvardsson,
Sandman, Nay et Karlsson, 2008; Minematsu, 2006).

Pour réduire la fréquence des cris, plusieurs types
d'intervention ont été évalués. Les médicaments sont
peu efficaces (Barton, Findlay et Blake, 2005; von Gunten
et al., 2008), en plus de provoquer des effets indésirables
(Livingston, Johnston, Katona, Paton et Lyketsos, 2005). Ils
sont indiqués seulement lorsque les cris ont un lien direct
avec une douleur ou une dépression (Bourbonnais, 2016).

Ce sont plutét les approches non pharmacologiques

qui sonf recommandées. Toutefois, les études visant &
évaluer leur efficacité sur les cris ont eu des effets cliniques
limités (Bédard et Landreville, 2005; Bédard, Landreville,
Voyer, Verreault et Vézina, 2011; Bensink, Eaton, Morrison,
Cook, Curtis, Gordon et al., 2013; Bourbonnais et Ducharme,
2008; Cohen-Mansfield et Werner, 1997; von Gunten et al.,
2008; von Gunten, Favre, Gurtner et Abderhalden, 2011).
Les approches qui semblent les plus prometteuses sont
celles qui sont individualisées, qui incluent plusieurs
intferventions et qui permettent de former les soignants
pour qu'ils soient en mesure de déterminer le sens des cris
(Randall et Clissett, 2015).
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Dans le respect de ces caractéristiques, des chercheurs
ont élaboré une nouvelle démarche d'interventions
fondée sur le sens des cris des personnes dgées et sur une
approche participative associant des proches aidants et
des soignants, I'objectif étant d'améliorer le bien-étre de
toutes les personnes concernées (Bourbonnais et Lavallée,
2014). Cette démarche comporte au moins une rencontre
mensuelle entre les proches et les soignants, qui est
répétée pendant au moins trois mois pour réaliser six étapes
s'appuyant sur cing principes.

Principes et étapes de la démarche d'interventions

D’aprés ces principes, la démarche doit inclure les aspects
suivants : a) un partenariat proches aidants/soignants, ce
qui signifie que ces derniers doivent réfléchir ensemble

pour déterminer et mettre en ceuvre ensemble des actions
qui contribueront au bien-étre de la personne dgée; b) la
détermination du sens des cris, c'est-a-dire la recherche de
la raison d'étre de ce comportement; c) I'association de ce
sens & de multiples interventions; d) la personnalisation de
ces interventions; et e) une réflexion active, en équipe, tout
au long de la démarche.

Pour mettre ces principes en application, les soignants, en
partenariat avec les proches aidants, suivent les six étapes
suivantes :

1) Combiner diverses stratégies de détermination du sens
des cris. Par exemple, dans le cas de M™ Desjardins, on
peut lui poser des questions directement ou I'examiner/
observer (stratégies d'exploration), et I'on peut comparer
ses cris avec ceux d'autres personnes dgées (stratégie de
déduction).

2) Déterminer les sens possibles des cris. Par exemple,
Mme Desjardins est insatisfaite de la place ou on I'assied,
elle ressent de la douleur I'aprés-midi et elle a des besoins
émotionnels liés & I'anxiété.

3) Associer une catégorie d'interventions & chacun des
sens. Par exemple, le sens lié aux besoins émotionnels
de M™e Desjardins peut étre associé a la catégorie des
inferventions communicatives et socioaffectives.

4) Imaginer des interventions spécifiques pour chaque
catégorie d'interventions. Par exemple, pour la catégorie
des interventions communicatives, on associe &

Mme Desjardins I'utilisation de phrases courtes et le recours
a I'humour. Pour la catégorie socioaffective, on fera en
sorte de I'asseoir pres d'un autre résident apprécié et
d'utiliser la présence simulée de sa fille.

5) Désigner les personnes qui sont responsables de chaque
intervention. Par exemple, I'ensemble des soignants
de M™e Desjardins est responsable des interventions
communicatives, et sa préposée est chargée de I'installer
de maniére & pouvoir utiliser la présence simulée de sa fille
en matinée, au moment des cris liés a I'anxiété.

6) Rédjuster les interventions. Par exemple, avec I'aide
de la fille de M™e Desjardins, les soignants décelent un
nouveau sens lié d la faim en soirée (besoin physique), et
ils planifient ensemble des interventions pour y répondre.

Apres I'élaboration de cette démarche, une étude pilote a

été menée pour évaluer ses effets sur les personnes dgées, les
proches et les soignants, ainsi que pour vérifier la faisabilité de
son implantation en CHSLD (Encadré 1). Le rapport de re-
cherche contenant une présentation détaillée de la démarche
et des résultats de I'étude est disponible en ligne (Bourbonnais,
Ducharme, Landreville, Michaud, Lavallée et Gauthier, 2017).
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Encadré 1 Sens des cris des personnes Gigées vivant
avec la maladie d'Alzheimer - Méthodologie
de I'étude pilote

Une approche de recherche-action avec méthodes
mixtes a été utilisée. Quatorze triades — composées

d'une personne dgée ayant la maladie d'Alzheimer

et présentant des comportements vocaux, de I'un de

ses proches aidants et de un ou deux soignants — ont

été recrutées dans cing CHSLD (n = 43). Les soignants
étaient des infirmiéeres, infirmieres auxiliaires, préposés ou
éducateurs spécialisés. Pendant I'étude, quatre personnes
Agées sont décédées, et un proche a abandonné le
projet. Des données complétes ont donc pu étre obtenues
pour neuf triades.

Les données ont été collectées au moyen d'outils
standardisés & quatre moments (avant I'implantation,
ainsi qu'apres un, deux et trois mois d'implantation)

pour mesurer les effets de la démarche sur les personnes
Aagées, sur leurs proches et sur leurs soignants (Tableau 1).
Ces outils ont permis de mesurer la fréquence des cris, le
bien-étre de la personne dgée, ainsi que la perception
de dérangement par les cris, la prise de décisions en
partenariat et la capacité d'agir (empowerment)
ressentie par les proches et les soignants au moment

des cris. Des données ont aussi été recueillies lors des
entretiens individuels que nous avons menés avec six
proches aidants et soignants pour leur permettre de mieux
comprendre le processus d'implantation de la démarche
et ses effets. Par ailleurs, des entretiens de groupe ont eu
lieu a trois reprises avec des leaders locaux afin qu'ils nous
aident a améliorer I'implantation de la démarche.

Effets positifs sur le bien-étre de chacun et amorce d'un
travail en partenariat?

La démarche a eu des effets positifs, qui sont décrits
ci-dessous et répartis en deux themes. Les résultats
quantitatifs obtenus avec les outils de mesure ont été
associés a ces themes.

Théeme 1 : Une nouvelle vision de la personne dgée grdce a
I'écoute et d une curiosité renouvelée

L'un des effets de la démarche est un changement de
perspective chez les soignants et les proches aidants, qui
ont fait preuve d'une empathie accrue aI'égard de la
personne &gée. lIs se sont montrés plus intéressés a connaitre
cette derniere. lis lui parlaient davantage et étaient plus
attentifs & ses propos.

Les proches et les soignants avaient aussi une nouvelle
curiosité a I'égard de la « langue des cris ». lIs ont indiqué
qu'ils tentaient de se mettre a la place de la personne
agée qui crie, pour mieux la comprendre et pour ne plus
considérer les cris comme « normaux ». Ce changement
de perspective a amené certains proches & redécouvrir
la personne &dgée comme ils la connaissaient avant son
hébergement. L'une des soignantes a expliqué ainsi les
changements qui ont eu lieu dans une relation mére-fille :

« La fille a souligné a plus d'une reprise qu'elle avait le
senfiment de redécouvrir sa mére et qu’elle avait hate

de revenir voir sa mere parce qu'elle était plus..., sans
nécessairement étre présente, mais c'est au niveau de la
qualité de présence, [...] juste de pouvoir s'approcher sans
qu'il y ait des cris, juste de pouvoir la toucher. Pour sa fille,
juste de voir sa mére sourire, ou bien rire, c'est comme de
voir la lumiére dans ses yeux, c'est le jour et la nuit pour elle,
elle est emballée du résultat. »



Theme 2 : Des changements d'habitudes qui influencent
la friade

La démarche a contribué a engendrer des changements
dans les habitudes des personnes dgées, des proches et des
soignants. Les proches et les soignants ont signalé une dimi-
nution de la fréquence des cris. lls ont évalué I'amélioration
clinique comme étant importante. Les données quantita-
fives ont confirmé cet effet en montrant une réduction pro-
gressive des cris qui s'est avérée statistiquement significative
(p =0,047), malgré la taille modeste de I'échantillon.

La démarche a aussi eu des effets positifs sur le bien-étre des
personnes &gées. Il a été constaté que certaines paraissaient
plus sereines. Cet effet s'est révélé |ui aussi statistiquement
significatif (p = 0,017). Aucun changement n'a été observé
dans le nombre de prescriptions de médicaments pour les cris.

Les cris étaient percus comme moins dérangeants pour les
soignants : « Maintenant je ne frouve plus ca dérangeant
parce que je sais, quand il crie, que c'est pour un besoin.
Avant je me disais qu'il criait peut-étre dans le vide. »

Cet effet a été moins important pour les proches. Ceux-ci
craignaient surtout que les cris dérangent les autres. Les
résultats quantitatifs confirment cette tendance. Chez les
soignants, la diminution du dérangement est significative
(p =0,045), alors qu’elle ne I'est pas pour les proches.

Les résultats sous I'angle de la prise de décisions en par-
tenariat sont plus mitigés. L'attitude des soignants quant

a la contribution des proches pour les soins a évolué de
facon positive, et les proches étaient plus & I'aise avec les
soignants. Certains proches ont souligné que la démarche
permettait d'avoir un but commun avec les soignants, ce
qui facilitait les relations.

Les résultats quantitatifs confirment ces changements.
L'attitude des soignants envers le partenariat avec les
proches a montré une tendance a I'amélioration

(p =0,057). Quant a leur attitude au sujet de la contribu-
fion que les proches peuvent apporter dans les soins, elle
s'est significativement améliorée (p = 0,01). Toutefois, peu
de changements ont été observés dans leur attitude en

Tableau 1 Outils de collecte des données

ce qui concerne la capacité des familles a résoudre des
problémes en partenariat. De méme, les perceptions des
soignants et des proches sur le partage du pouvoir dans les
décisions et sur la participation des familles aux soins ont peu
changé. Ces résultats montrent que les soignants trouvaient
facilitant I'apport des proches comme source d'information,
mais ne mettaient pas nécessairement en ceuvre des ac-
fions susceptibles de favoriser leur participation aux soins.

Les proches et les soignants ont indiqué qu'ils avaient une
plus grande capacité d'agir (empowerment) au moment
des cris. Plusieurs soignants ont jugé la démarche utile pour
intervenir et I'ont utilisée aupres d'autres personnes dgées.
Selon eux, cette démarche leur permettait d'assurer des
soins & temps plutét que de prendre plus de temps. Quant
aux proches, la démarche a augmenté leur confiance
dans leur facon d'étre avec la personne dgée. Les résultats
quantitatifs viennent confirmer ces changements. Chez les
soignants, I'augmentation de I'empowerment s'est avérée
significative (p = 0,043). Pour ce qui est des proches, bien
que I'évolution ne soit pas statistiquement significative,

les données montrent une forte tendance vers une
amélioration.

Défis de la démarche et stratégies d'implantation

L'étude pilote a montré que I'implantation de cette
démarche en CHSLD était faisable moyennant I'utilisation
combinée de plusieurs stratégies. Certains défis liés a la
démarche elle-méme se sont posés, entre autres parce

que les proches et les soignants devaient effectuer une
réflexion ensemble, ce & quoiils n'étaient pas habitués. La
démarche suppose également un processus continu qui
amenait parfois les soignants & exprimer du découragement
face a la nécessité de recommencer leurs efforts. Certains
s'attendaient & ce que la démarche fasse disparaitre les cris,
alors qu'elle vise plutdt & augmenter le bien-étre de tous.

Pour surmonter ces défis, une formation de sept heures a
été donnée a 210 soignants. Le questionnaire d'évaluation
post-formation a permis de constater un tfaux de satisfaction
compris entre 97 et 100 %. Des capsules de formation ont
aussi été offertes dans les unités de soins des cing CHSLD

Concepts / Variables Outils

Fréquence des cris (Cohen-Mansfield, 1991)

Cohen-Mansfield Agitation Inventory (CMAI), échelle fréquence,

Participants

Bien-étre

Quality of Life in Late-Stage Dementia (QUALID) (Weiner, Martin-
Cook, Svetlik, Saine, Foster et Fontaine, 2000)

A propos des personnes agées, mais

Capacités cognitives McHugh, 1975)

Examen de Folstein sur I'état mental (MMSE) (Folstein, Folstein et

réponses aux questions par un de
leurs soignants

Consommation de médicaments

Relevé des prescriptions par I'infirmiére

Family Perceptions of Caregiving Role (FPCR) (Maas et
Buckwalter, 2015b) (pour les proches)

Prise de décisions en partenariat

les soignants)

Staff Perceptions of Caregiving Role (SPCR) et Attitudes about
Families Checklist (AFC) (Maas et Buckwallter, 2015a, 1993) (pour

Proches aidants

Dérangement provoqué par les cris

Cohen-Mansfield Agitation Inventory (CMAI), échelle de
dérangement (Cohen-Mansfield, 1991)

Soignants

Capacité d'agir (empowerment)
au moment des cris

Question unique sur une échelle de 0 a 100 mm :

« Quand mon proche/la personne dgée crie, je sens que je peux
faire quelque chose pour lui/elle. »

Perceptions du processus
d'implantation et des effets de
la démarche

Entretiens qualitatifs semi-structurés individuels

Perceptions et réflexion sur le
processus d'implantation de
la démarche

Entretiens qualitatifs de groupe

Soignants agissant comme
leaders locaux
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participant & I'étude. Des leaders locaux agissant & fitre de
modeles ont aussi été désignés au sein de chaque unité.

D’autres défis découlaient des caractéristiques des
soignants, par exemple, le fait qu'ils étaient peu habitués

a agir en partenariat avec les familles. Les proches aidants
et les soignants s'attendaient & ce que les cris cessent
rapidement. Pour surmonter ces défis, un outil a été créé
pour les soignants afin de les aider & amorcer le partenariat.
Une affiche a aussi été concue pour faire ressortir les buts
de la démarche. De plus, les équipes ont bénéficié du
soutien des coordonnatrices de recherche, qui étaient des
infirmiéres titulaires d'une maitrise.

Enfin, certains défis ont découlé de I'organisation du travail,
par exemple, les changements dans les équipes de soins

ou les ratios résidents-soignants élevés. Il a été constaté que
la continuité des soins entre les quarts de travail s'avérait
souvent difficile. Une revue des écrits a été réalisée a ce
sujet. Bien que trés peu d'écrits existent sur les meilleures
pratiques en la matiere, il a été possible d'en déduire que la
combinaison de stratégies écrites et orales était & priviégier
(Alvarado, Lee, Christoffersen, Fram, Boblin, Poole et al., 2006).
Les milieux ont donc été encouragés a mettre en ceuvre des
moyens oraux et écrits adaptés a leur culture locale.

Les participants & I'étude ont estimé que la démarche était
claire et structurée, ce qui facilitait son utilisation. lis ont frouvé
que les rencontres étaient utiles, puisqu’elles leur avaient
permis de mieux se connditre. Toutefois, I'organisation des
rencontres avec les familles a rendu plus difficile la réalisation
de la démarche en raison d'un mangue de disponibilité ou
de flexibilité des proches ou des soignants.
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En somme, bien qu'il ait été impossible d’'éliminer I'ensemble
des contraintes de la démarche, des stratégies favorisant
son implantation ont été définies (Bourbonnais, Ducharme,
Landreville, Michaud, Gauthier et Lavallée, soumis; 2017).

Discussion

L'étude a montré que la démarche pouvait avoir des effets
positifs tant sur les personnes dgées que sur les proches et les
soignants. De plus, il est possible de I'implanter en CHSLD en
combinant plusieurs stratégies de facon intensive.

S'agissant des effets de la démarche, les proches et les
soignants semblent avoir posé un regard différent sur

les personnes dgées, et ils ont montré une plus grande
empathie envers elles. Ce changement peut étre un indice
dénotant que la culture dans le secteur des CHSLD — c'est-
a-dire les valeurs, les croyances et les normes collectives du
milieu — a évolué progressivement durant le projet. Cette
évolution a contribué a réduire la fréquence des cris chez
les personnes dgées et & augmenter leur bien-étre.

Aucun changement n'a été observé quant au nombre de
prescriptions concernant les médicaments utilisés pour les
cris. Il est reconnu que la déprescription se heurte a plusieurs
obstacles dans les CHSLD (Palagyi, Keay, Harper, Potter

et Lindley, 2016). Il convient toutefois de souligner qu’elle
n'était pas directement visée par la démarche.

Par ailleurs, les proches et les soignants étaient moins
dérangés par les cris. Dans certaines friades, un partenariat
a été forgé. L'attitude des soignants a I'égard des familles a
évolué de facon positive, mais la perception du partage de
pouvoir entre les proches et les soignants a peu évolué. Par
contre, tant les proches que les soignants ont rapidement vu
leur empowerment augmenter lorsqu'ils étaient confrontés
a des cris. Selon Caspar et O'Rourke (2008), cet effet sur
I'empowerment des soignants pourrait étre associé a une
offre de soins plus individualisée.

En ce qui concerne I'implantation, les résultats soulignent
I'importance d'utiliser un large éventail de stratégies; ils
corroborent ainsi les conclusions d'une revue des écrits
portant sur le changement des pratiques en CHSLD (Caspar,
Cooke, Phinney et Ratner, 2016). Les auteurs de cette revue
des écrits mentionnent aussi la reconnaissance des efforts
positifs et I'augmentation de la motivation des soignants
comme des facteurs décisifs.

L'implantation de la démarche a aussi permis de constater
que plusieurs soignants, y compris des infirmieres, étaient
mal & I'aise pour amorcer un partenariat avec les familles.
Ce malaise a été étayé dans certains écrits (Bauer et Nay,
2003; Duhamel, Dupuis, Turcotte, Martinez et Goudreau,
2015). Le travail en partenariat est percu comme un
changement dans la maniére de travailler, et il nécessite
un accompagnement. Durant le projet, on a pu constater
qu’'avec du soutien et des outils pour guider les soignants, il
était possible de favoriser ce partenariat.

Par qilleurs, le projet a fait ressortir que la continuité des
soins présentait des défis importants en CHSLD. On en
sait peu sur les méthodes susceptibles de favoriser cette
continuité. Il conviendrait par conséquent d'élaborer
des stratégies adaptées aux soins de longue durée et

d la composition de I'équipe de soins, comprenant
plusieurs préposés.

L'étude pilote présente certaines limites, enfre autres,
I'absence d'un groupe confréle pour s'assurer que les
effets découlent bien de I'intervention, ainsi que la taille
modeste de I'échantillon, qui ne permet pas de généraliser
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les effets mesurés. En revanche, la crédibilité des résultats est
renforcée par un échantillon qui inclut des participants et
des milieux ayant des caractéristiques diversifiées.

Recommandations

Etant donné les effets positifs, cette démarche pourrait étre
mise en ceuvre pour améliorer la qualité des soins offerts
aux personnes &gées vivant avec la maladie d'Alzheimer et
manifestant des comportements vocaux. L'étude a permis
de définir des stratégies concretes qui peuvent étre utilisées
pour favoriser I'implantation de cette démarche complexe
en CHSLD (Bourbonnais et al., 2017). Les résultats permettent
aussi de recommander que I'on renforce les capacités des
infirmiéres et des autres membres de I'équipe de soins pour
leur permetire de travailler en partenariat avec les familles
non seulement comme source d'information, mais aussi
dans la recherche et I'application de solutions.

Les cris de M™e Desjardins, comme les autres SCPD, sont
fréquents en CHSLD. Il est toutefois possible, dans ces
situations, d'améliorer le bien-étre de tous. L'étude a montré
le potentiel d'une démarche d'interventions qui vise a
améliorer non seulement la qualité de vie des résidents des
CHSLD, mais aussi celle des personnes qui leur rendent visite
et quiles soignent. mm
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Notes

1. Toute référence da la maladie d'Alzheimer inclut aussi les maladies apparentées,
telles que la maladie vasculaire, mixte, frontfotemporale ou & corps de Lewy.

2. Les caractéristiques des personnes qui ont participé a I'étude sont présentées
dans le rapport de recherche (voir http://www.chairepersonneagee.umontreal.
ca/fileadmin/documents/Rapport_de_recherche-Projet_cris_2013-2016-final
avec_ISBN.pdf)
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